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Þegar Sigga í númer 17 kom út á götu á
sokkaleistunum, klædd undirkjól og tveimur
peysum, brosti fólk í kampinn og sagði:
„Hún er orðin kölkuð hún Sigga“!
Þegar Ásbjörn fyrrverandi þingmaður kom
inn til kaupmannsins og spurði eftir
mömmu sinni sem var dáin fyrir 20 árum,
urðu allir hálfsmeykir. „Hvað hefur gerst
með hann Ásbjörn, er hann að verða kalk-
aður“?
Eitt var, að hún Sigga, sem alltaf hafði nú verið svo-
lítið undarleg, færi að kalka. En hann Ásbjörn þing-
maður! Það vakti ugg í brjósti fólks að sjá og heyra að
jafnvel betri borgarar áttu á hættu að verða kölkuninni
að bráð.
Þetta var áður fyrr. Núna er ný öld og önnur og
meiri þekking á hvað var að gerast í heilanum á Siggu
og Ásbirni. Þau hafa bæði verið veik af einhverjum
heilabilunarsjúkdómi og fengið einkenni sem þá voru
kölluð „kölkun“. 
Þessi einkenni geta verið afar mismunandi, allt eftir
um hvaða tegund heilabilunarsjúkdóms er að ræða,
allt eftir um hvaða einstakling er að ræða, allt eftir hver
persónuleg lífssaga hins sjúka einstaklings er.
Fagleg þekking á heilabilunarsjúkdómum hefur
aukist mikið á síðustu áratugum og með aukinni þekk-
ingu eykst einnig skilningur á sjúkdómunum, sjúk-
dómsmyndinni og einkennum þeim sem fram koma.
Sjúkdómsmyndin getur verið afar flókin, andleg,
félagsleg og vitsmunaleg hæfni skerðist og breytist,
minnið þverr, tilfinningalifið og persónuleikinn fölnar.
Það verður erfiðara og erfiðara að ná tengslum við
hinn sjúka einstakling og það er engin von um varan-
legan bata. 
Hvað er heilabilun
Alzheimersjúkdómurinn er algengasti og þekktasti
heilabilunarsjúkdómurinn. Sjúkdómurinn dregur nafn
sitt af þýska lækninum Alois Alzheimer sem lýsti ein-
kennum hans fyrstur manna árið 1907. Fjölmargir
aðrir sjúkdómar geta haft svipuð einkenni í för með
sér, og afar mikilvægt er að skilja þar á milli. Fólki
hættir til að kalla alla heilabilunarsjúkdóma „Alz-
heimer“. Það má ekki gleyma að um getur verið að
ræða fjölda annarra sjúkdóma, sem ekki aðeins hafa
mismunandi einkenni, heldur þarfnast einnig mismun-
andi meðferðar, umönnunarlega, félagslega og læknis-
fræðilega séð. 
Sérstakar hjúkrunardeildir sem ætlaðar eru ein-
staklingum með heilabilunarsjúkdóma, eru stundum
kallaðar „Alzheimerdeildir“ þrátt fyrir að þar búi líka
einstaklingar með ýmsa aðra heilabilunarsjúkdóma.
Alzheimersjúkdómurinn er einn af fleirum heilabilun-
arsjúkdómum, sjúkdómur sem hefur ákveðið ferli og
þarf ákveðna meðferð.
Þó eru ýmis einkenni sammerkt með heilabilunar-
sjúkdómunum og félagsleg meðferð sú sama í flestum
tilvikum. 
Áhrif umhverfisins
Breski sálfræðingurinn Tom Kitwood, rannsakaði
áhrif umönnunarumhverfisins á þróun heilabilunar-
sjúkdóma og lífsgæði hinna sjúku. Kenningar hans
hafa hin síðari ár hlotið mikla viðurkenningu víða um
heim meðal þeirra sem vinna að auknum skilningi og
bættum aðstæðum einstaklinga með heilabilunarsjúk-
dóma. Hann leggur áherslu á, að manneskjan með
sjúkdóminn er aðalatriðið, það eru ekki eingöngu þær
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eru afgerandi fyrir líðan og framkomu einstaklingsins,
heldur einnig og ekki síður umönnunarumhverfið,
gæði þess eða vöntun á því sama. Tom Kitwood úti-
lokar að sjálfsögðu ekki áhrif taugaskemmdanna, en
varar ítrekað við því að túlka eingöngu hegðun og
líðan út frá þeim. 
Einstaklingurinn bakvið sjúkdóminn
Það er mikill munur á að tala um „heilabilaða
manneskju“ eða „manneskju með heilabilunarsjúk-
dóm“. Það liggur dómur í hinu fyrra, skilningur í hinu
síðara. Um það snýst umönnun einstaklinga með heila-
bilunarsjúkdóma; að skilja hvað um er að ræða. Að
skyggnast á bak við aðstæður sem upp koma og geta
tengt hegðunina við skaðann í heilanum og persónuna
bak við sjúkdóminn. Mikilvægur þáttur í umönnun
þessara einstaklinga er að þekkja til persónulegrar lífs-
sögu hins sjúka. Með lífssögu er hér átt við persónu-
lega sögu einstaklingsins og þau atriði sem hafa haft
mótandi áhrif á líf hans. Þegar minnið er ekki fyrir
hendi, þegar talhæfileikinn er skertur, þegar tjáningar-
formið er brenglað, skiptir sköpum að umönnunarað-
ilar þekki lífssögu viðkomandi og geti þannig hjálpað
til að raða saman þeim brotum sem koma fram. Í
mínum huga er með öllu óhugsandi að geta veitt full-
nægjandi umönnun ef lífssagan er óþekkt. Við að
þekkja persónuna bak við heilabilunarsjúkdóminn,
manneskjuna á bak við þá fötlun sem fylgir því að fá
heilabilunarsjúkdóm, geta umönnunaraðilar fundið þá
persónulegu eiginleika sem hinn sjúki býr vissulega
ennþá yfir, veitt honum stuðning og þar með hjálpað
vikomandi einstaklingi til að varðveita og halda í þau
einkenni sem gerir hann að þessarri ákveðnu persónu. 
Svokölluð hegðunarvandkvæði
Því hefur verið haldið fram að einhverskonar hegð-
unarvandkvæði komi fram hjá 75% af öllum sem líða af
heilabilunarsjúkdómum, einhverntíman á sjúkdóms-
ferlinu. Hér er m.a. átt við ranghugmyndir, ofskynjanir,
árásarhneigð, ofbeldi. 
En er nú svo víst að þessi svokölluðu hegðunar-
vandkvæði séu alltaf vegna beinna áhrifa frá heilaskað-
anum? Hvað ef öll hegðun þessara einstaklinga, líka sú
hegðun sem veldur vandkvæðum, er tilraun þeirra til
að tjá sig? Tilraun til að fá okkur sem í kringum þau
eru til að skilja hvað þeir vilja, hvað þeir eru að reyna
að segja? Hvernig í ósköpunum eiga þessir einstak-
lingar sem eru svo veikir, einstaklingar sem hafa ekki
lengur stjórn á einföldustu athöfnum daglegs lífs, sem
eru í veröld þar sem flest er þeim ókunnugt, að geta
náð sambandi við okkur hin? Þar að auki getur heyrn
og sjón verið orðin léleg og það heftir enn frekar tján-
ingarmöguleika þeirra.
Umhverfið túlkar framkomu og hegðun eftir þeim
normum sem í gildi eru í heimi sem þessir sjúku ein-
staklingar eru ekki lengur beinir þátttakendur í og þar
með er búið að útiloka þá frá að vera með! Skjólstæð-
ingar okkar hafa þörf fyrir það sama og allir aðrir, það
er að fá virðingu umhverfisins og að vera hluti af því
umhverfi sem þeir lifa í. Okkur, sem vinnum með
þessum einstaklingum ber skylda til að leggja okkur
fram við að skilja tilraunir þeirra til að tjá sig og skapa
umhverfi sem er laust við heftingu og togstreitu. 
Þegar við viðurkennum að persónuleiki og styrkur
hins sjúka, innlifun og fagmennska umönnunaraðil-
anna, ásamt viðurkenningu og skilningi umhverfisins
séu mikilvægir hlutar í þeirri heild sem er nánasta
umhverfi hins sjúka, verður farið að líta svökölluð
hegðunarvandkvæði öðrum augum.
Tjáskipti
í öllum samskiptum byggist skilningur manna á
milli annars vegar á tjáningarforminu og hins vegar á
túlkun. Einstaklingur með heilabilunarsjúkdóm hefur
skerta getu til að tjá sig, úrvinnsla og túlkun skilaboð-
anna brenglast og orðskilningur minnkar. Auk þess
eiga þessir einstaklingar oft erfitt með að flokka hljóð
og annað áreiti í umhverfinu, hvað er mikilvægt og
hvað ekki. Truflanir í samskiptum geta því verið
miklar. Tjáskipti byggjast á málinu, raddbeitingunni og
Það er ennþá margt sem við 
ekki vitum um heilabilun
– en ýmislegt vitum við:
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líkamsmálinu. Í bók sinni „Silent message“ heldur
Albert Mehrabin fram, að skiljanleiki skilaboðanna
komi aðeins að litlu leiti (7%) frá orðunum sem sögð
eru, stór hluti (38%) komi frá raddblænum og stærstur
hluti (55%) sé skilinn út frá líkamslmálinu. Ýmislegt
bendir til að við langtgenginn heilabilunarsjúkdóm sé
skilningur orðanna enn minni og túlkun út frá raddblæ
og líkamsmáli enn meiri. 
Veruleikaheimur þessara einstaklinga getur þar að
auki verið svo brenglaður, að það er þeim nánast
ómögulegt að ná tengslum. Hvernig eiga þeir td. að
láta vita hvaða þarfir þeir hafa? Hvernig geta þeir látið
vita að þeir hafa verki? Hvernig eiga þeir að kynna
okkur fyrir persónunni á bak við sjúkdóminn? Í sam-
skiptum við einstaklinga með heilabilunarsjúkdóm er
því afar mikilvægt að hafa takmarkaða tjáningarmögu-
leika þeirra í huga, en ekki síður þann persónulega
styrk sem í einstaklingum býr. 
Máttur og vanmáttur
Fyrir nokkrum árum var stofnuð í Noregi miðstöð
rannsókna og þróunar til að bæta framboð á umönnun
og meðferð við einstaklinga með heilabilunarsjúk-
dóma og stuðning við fjölskyldur þeirra. (National
kompetansesenter for aldersdemens) Einnig stendur
miðstöðin fyrir ráðgjöf og fræðslu til umönnunaraðila
um allt landið. Miðstöðin hefur haft forgöngu um
ýmsar athuganir og rannsóknir, m.a. athuganir á tíðni
valdbeitingar og skerðingu á rétti einstaklinga innan
öldunargeirans. Niðurstöður þessara athugana sýndu
hátt hlutfall valdbeitingar og réttindaskerðingar, sér-
staklega þegar í hlut áttu einstaklingar með mikla
hjúkrunarþörf og hegðunarvandkvæði. 
Í framhaldi af þessum niðurstöðum stóð Ingelin
Testad geðhjúkrunarfræðingur í Stavanger, fyrir
athugun á áhrifum fræðslu til umönnunaraðila á svo-
kallaða vandamálahegðun skjólstæðinganna og þá um
leið tíðni valdbeitingar og þvingunar í umönnun.
Ingelin Tested kynnti frumniðurstöður athugana sinna
á ráðstefnu í Osló í desember sl. og verður skýrsla
hennar gefin út á næstu vikum. Frumniðurstöðurnar
sýna að á þeim deildum sem umönnunaraðilar fengu
námskeið um heilabilun, sjúkdómsferli, einkenni og
meðferð, dró verulega, allt að helming, úr atvikum þar
sem valdi eða þvingun var beitt, jafnframt því sem svo-
kölluð vandamálahegðun minnkaði til muna, sum-
staðar um allt að helming. Í viðmiðunarhópnum sem
ekki fékk fræðslu, fjölgaði þessum atvikum. Auk þess
að fá eins dags fræðslu, var rannsóknarhópnum boðið
upp á handleiðslu einu sinni í mánuði í hálft ár.
Svipuð athugun hefur áður verið gerð í Manchester
í Bretlandi og sömu niðurstöður komu fram þar.
Ég geri ekki ráð fyrir að Norðmenn og Bretar séu
sérstaklega ofbeldishneigt fólk, ég geri ráð fyrir að
svipaðar niðurstöður kæmu í ljós ef sambærilegar
athuganir væru gerðar í öðrum löndum. Líka á Íslandi.
Ég geri ráð fyrir að í mörgum tilvikum hafi valdi og
þvingun verið beitt í vanmætti. Umönnun einstaklinga
með heilabilunarsjúkdóma er svo margslungin, verk-
efnin sem umönnunaraðilar standa frammi fyrir dag
hvern eru flókin og krefjast mikils af þeim bæði fag-
lega og persónulega. Persónuleg færni og heilbrigð
skynsemi verður að vera til staðar hjá þeim sem vinna
við umönnunina, en þekkingin er það verkfæri sem
gerir þeim mögulegt að geta leyst verkefni sín vel af
hendi. 
Sé þetta til staðar er unnið af mætti, en ekki af van-
mætti.
Þýðing þekkingarinnar fyrir lífsgæði
hinna sjúku
Sem betur fer er vaxandi skilningur á hversu
þýðingarmikil þekking umönnunaraðila er fyrir líðan
og lífsgæði einstaklinga með heilabilunarsjúkdóma og
fjölskyldur þeirra.Viðurkenning á þeim takmörkunum
sem eru fyrir hendi hjá þeim sjúka, en líka viðurkenn-
ing á þeim persónulega styrk sem hann býr yfir, hefur
haft mikið gagnlegt í för með sér. Vistunarmöguleikar
eru orðnir fleiri og fjölbreyttari, það er fyrst og fremst
hugsað fyrir þörfum hinna sjúku þegar ný heimili eru
sett á laggirnar, litið er á fjölskyldutengsl sem auðlind
fyrir þann sjúka, við erum byrjuð að viðurkenna að
sumir geta en aðrir geta ekki unnið með einstaklinga
með heilabilunarsjúkdóma. Ýmis lyf eru komin á
markaðinn sem bæta líðan og auka þar með lífsgæði
hinna sjúku. Fjölmargir, á Íslandi sem og annar staðar,
eru að vinna afar gott starf sem stuðlar að bættum
aðbúnaði og bættri meðferð þessara einstaklinga og
þar með auknum lífsgæðum þeirra. 
Nánari upplýsingar er að finna á heimasíðunni
www.nordic-lights.dk
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